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Platforma neziskovych organizaci vénujicich se potfrebam pacientek
zejmeéna s metastazujicim ca prsu a onkologicky nemocnym obecné

Clenové a jejich role:

Aliance zen s rakovinou prsu — sdruzuje vice jak 40 pacientskych organizaci
Onko Unie — vénuje se zviditelfovani informaci o nemoci, |éCbé

Dialog Jessenius — edukace pacientek i vefejnosti, duraz na prevenci
Amelie — socialni a psychologické poradenstvi pacientiim a jejich blizkym

Cilem projektu je zejména:

» Propojit pacientské organizace, posilit jejich know-how a kompetenci v oblasti obhajovani prav pacientu,
vyuzit silné stranky kazdé z nich.

« Navazat uzkou spolupraci s COS CLS JEP.

» Definovat komplexni potfeby pacientek s metastatickou rakovinou prsu.

+ Seznamit s témito potfebami laickou i odbornou verejnost, statni spravu, politiky i regulaéni organy.

« Obhajovat zajmy pacientek tam, kde jejich potfeby nejsou naplfiovany a pokusit se o nastartovani zmén

* Spolupracovat se vSemi pacientskymi organizacemi zabyvajicimi se onkologickym onemocnénim a sdilet
poznatky

Projekt je realizovany od kvétna 2017
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Zakladni dokument Platformy

Memorandum — vytah shrnujici potreby pacientek:

1. Zdravotni (dostupnost a komplexnost I1€Cby, v€etné novych Iéku a
pomucek, dostupnost tzv. druhého nazoru, kvalita pécCe apod.)

2. Psychologickou podporu (Casoveé a mistné dostupnou a hrazenou z
V.Z.p.)

3. Socialni podporu (posuzovani invalidity a prispévku na péci, lhuty pro
vyfizeni a chovani posudkovych lékafu, neomezené vychazky pfi pracovni
neschopnosti pro onkologické pacienty, nebo problémy s dlouhodobym
oSetfovnym, apod..).

4. Zapojeni pacientskych organizaci do rozhodovacich procesu ve
zdravotnictvi, nastaveni principu: ,,Pacient v centru rozhodovani".
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#8 pacientek Dosavadni aktivity Platformy (2017 — 2018)

uspofadala dva kulaté stoly na MZ CR a jeden v Senatu CR za udasti vdech vyznamnych partnerd

navazala Uzkou spolupraci s COS CLS JEP

jeji Clenky pracuiji v pacientské radé a v pracovnich komisich MZ CR

pfipominkuje novely zakonu Ci vyhlasky (napf. tzv. megavyhlaska k VILP, novela zakona o v.z.p.)

aktivné se vyjadfuje do spis(i v ramci spravniho fizeni ke stanoveni ceny a Ghrady léku na SUKLu

seznamuje s potfebami zen s mBC Sirokou verejnost (Happening na VySehradé, vystoupeni ve sdélovacich
prostfedkach, u€ast na konferencich a seminafich...)

- schazi se se zastupci Parlamentu, platct, s odborniky apod.
- porada sebevzdélavani a edukacni seminare pro dalSi pacientské organizace

- publikuje edukacnich brozury (Léky pod regulaci, Nenechme se zlomit, Bariéry v dostupnosti |€Cby Ci
Metastaticky karcinom prsu)
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a) Ve spolupraci s COS docilit zmény v posuzovani invalidity (nyni se pfipravuje doporudeni
pro CSSZ) a vznik nové paliativni davky podle rakouského modelu dlouhodobé péce

b) Zrychlit procesy vedouci k dostupnosti IéCby v onkologii.

c) Aktivné se podilet se na pfipravé novelizace zakonu ve zdravotnictvi (v ramci Pacientské
rady).

d) Spolupracovat na pilotnim projektu COS v oblasti koncepce a organizace péce, ktery
bude realizovan ve StfedoCeském a Jihomoravském kraji (zpétné vazby od pacientu, atd.)

e) Vytvorit pilotni projekt na zapojeni organizovaného pacienta do konzultaCnich a
rozhodovacich procesu v oblasti onkologie, a to ve spolupraci s dalSimi pacientskymi
organizacemi.

f) Ve spolupraci s COS zmirfiovat paniku a poskytovat zpétné vazby v oblasti
dispenzarizace onkologicky nemocnych praktickymi lekari



